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近年来，社会对孤独症者的
包容度不断提升，主动关注、支
持这一特殊群体的宁波市民也
越来越多。在采访中，多位专业
人士都提到，目前，宁波城区内
学龄前孤独症孩子的康复需求
已能基本满足，相较之下，大龄孤
独症人士可获得的福利或服务，

在类别和数量上都呈断崖式下
降，此外，孤独症家庭支持帮扶体
系也未能形成。

“孤独症人士在入学、就业、
社区融合、托养等方面依然面临
诸多挑战与困难。”市孤独症人士
及亲友协会相关负责人表示。

入学方面，有上学能力的孤
独症孩子进普通学校入读的很
少，即便融合教育程度在不断加
深，但不少学校本身并没有配备
特教老师和资源教室，特殊教育
学校数量也有限，不可能满足所
有学龄段孤独症孩子的需求；

托养方面，只有部分机构能
提供大龄孤独症者的托养服务，
这些机构大多没有配备孤独症人
士专业工作者，大龄孤独症者在
义务教育段结束后难以走出家

门、家长不得不长期在旁陪伴的
也不在少数；

就业方面，除了残疾人之家
外，能为孤独症者提供辅助性就
业的单位少之又少，此外，宁波也
只有个别的机构，如市星宝自闭
症家庭支援中心、鄞州区小星星
特殊儿童训练部，在开展大龄孤
独症者就业方面的探索。

“孤独症群体向前迈进的每
一步，都与社会各界的共同努力
密不可分。”市孤独症人士及亲友
协会相关负责人呼吁，加强立法
和政策制定层面的推进工作，为
孤独症家庭提供托底保障，为大
龄孤独症者及其服务机构、专业
工作者提供持续支持。

记者 王思勤
通讯员 竺琴霞 刘小环

4 月 2 日是世界孤独症关注
日。今年的主题是：关爱孤独症儿
童、关注与支持孤独症人士的照顾
者和专业工作者。

这两天，记者采访了从事孤独症
康复工作多年的专业人士，希望他们
的经验能照亮孤独症家庭前进的道
路，而面临着不少困难的他们，也期
盼得到更多的社会关注和支持。

孤独症者康复
有三个目标阶段

宁波市康复医院智力行为康复科主
任屠恒飞，从事包括孤独症儿童在内的
特殊儿童康复工作已有20多年。“过去，
不少人认为孤独症是自我封闭、性格孤
僻，还有人认为，孤独症是发育迟缓、家人
关心不够等造成的，这些都是缺乏认知的
表现。孤独症是以社交沟通障碍、兴趣或
活动范围狭窄以及重复刻板行为为主要
特征的神经发育性障碍。”屠恒飞告诉记
者，如今，在孩子已确诊孤独症之后，不少
家长仍会陷入一定的误区——

例如，有的家长只想着要让自己孩
子和普通孩子一样读幼儿园、上学，以为
等孩子大了慢慢就会没事；有的家长无
法接受现实，花两三年时间去反复检查，
纠结于孩子的病因；还有的病急乱投医，
不断尝试各种道听途说的土方……

“观望、等待、迷茫和焦虑，会耽误孩
子早期抢救性干预的黄金时间。”屠恒飞
说，孤独症者终生都需要理解、陪伴和支
持，6岁前是孤独症康复治疗的关键期，
早发现、早诊断，并在早期给予科学、系
统的干预，对孤独症孩子的预后非常关
键，“每个孩子情况不一样，康复要医教
结合，在相应评估后因材施教，制定系统
性的康复计划。”

无论是康复医院，还是专业机构，对
刚确诊的孩子会根据其功能的高低合理
安排不同的康复模式，对低功能的孩子
一般会采用亲子同训与个训相结合的方
式。等孩子有一定的自理能力和简单的
规则意识后，再加入集体环境中进行泛
化训练。在此期间，有些家长会因为孩
子短时间内没有提升，频频更换康复老
师或机构，这是不利于系统康复的。

“一般来说，孤独症康复分为三个目
标阶段：一是解决生活自理，二是懂得社
会行为规范，三是培养一技之长。”屠恒
飞说，在同一条战线上的家长和康复教
师，要有足够的爱心、细心和耐心，对于
孩子的“问题行为”，应在专业人员的指
导下进行功能分析，之后选择相应的策
略展开有计划的干预。要试着去建立沟
通渠道，理解并接纳孩子，最大程度地激
发孩子的潜力，发现和发展孩子的优势。

“我的孩子豆豆今年21岁，
经过长期康复训练，他有基本的
生活自理能力，也有较好的行为
规范，但还是不能独立生活。”宁
波市孤独症人士及亲友协会秘书
长、鄞州区孤独症人士及亲友协
会主席练琴说，豆豆小时候，国内
正规的孤独症康复机构不多，她
和家人带着孩子奔波于北京、青
岛、香港等地进行康复训练。
2009年，为了让豆豆和更多宁波
的孤独症孩子能在本地康复，她创
办了鄞州区小星星特殊儿童训练
部，“自运营以来，‘小星星’已累计
收训了2000多个孤独症孩子。”

作为家长，练琴深知孤独症

家庭的焦虑和无助。“家长首先要
做的，是疏导好自己的情绪，找到
自己。”她坦言，因为来自经济和
精神的双重压力，以及对孩子教
育的焦虑，自己也一度陷入低
谷，但她通过学习心理知识、参
与疗愈课程等，形成了一套自我
调节的方法，“孤独症孩子虽不
会语言表达，但他们是很敏感
的，如果家长拥有积极的情绪和
接纳心态，那孩子表现出来的行
为也会是正向的。家长们只有
爱自己、照顾好自己，才有力量
去爱孩子。”

作为“小星星”的负责人，练
琴也看到了康复教师的压力和迷

茫，“一方面是心理压力，因为孩
子康复进度的反复，老师很容易
产生无力感，与此同时，他们还要
接受来自家长的负能量；另一方
面是对于专业能力提升的迷茫，
民办孤独症服务机构的老师虽有
教师资格证，但在职称晋升方面
并没有顺畅路径，而且也需要更
多的专业培训。”

“今年孤独症日的主题，不仅
聚焦孤独症儿童，还关注了孤独
症照顾者和专业工作者群体，这
让我们欣喜不已。”练琴说，帮助
孤独症者做更好的自己，让孤独
症家庭拥有更高的生活品质，是
大家坚持下去的意义所在。

帮助孤独症者做更好的自己，是他们坚持下去的意义

入学、就业、社区融合、托养……他们仍需要更多的支持

1

2

3

孤独症者在进行劳动体验。通讯员供图

昨晚，市残联联合市综合行政执法局等，在三江口、东部新城等地为孤独症人群“点亮蓝灯”。市残联供图

让孤独症者
“不孤单”
需要更多支持
今年孤独症日的主题中
提到了另一个需要关注的群体提到了另一个需要关注的群体

昨天下午，由宁波市志愿服务
基金会主办、宁波晚报承办的“甬
爱一元捐”第二季度“携手筑爱，让
孤独症孩子不孤单”主题活动在地
铁鼓楼站正式启动，本季度的活动
将重点关注“星星的孩子”与他们
身后的志愿服务者。

本次“甬爱一元捐”活动现场

设置了听觉、视觉、肢体障碍等游
戏，参与者们可以戴上耳塞听语音、
双手负重夹珠子、戴上眼罩看文字，
体验障碍游戏。在体验过障碍游
戏后，捐款的市民十分积极，不一
会儿就排起了长龙。来自宁波职
业技术学院的李祥雨捐了50元，还
给孤独症孩子画了一幅画。

如果你想为这些“星星的孩
子”提供帮助，可以扫描二维码参
与“甬爱一元捐”活动。

记者 朱琳
见习记者 袁先鸣
实习生 邬佳华

江文文

捐一元，一起守护“星星的孩子”


